godina rada

nacinalnog udruZenja
roditelja dece obolele
od raka

Ponosni smo na sve $to smo postigli i svesni smo puta koji je jo$ pred
nama. Sve ono §to se nalazi u ovoj knijizi i jo$ mnogo toga, kao i ono $to
¢e se naci u nekim novim knjigama postizemo uz pomo¢ nasih sjajnih
volontera, donatora i mnogobrojnih prijatelja (poznatih i manje poznatih).
U ime nacionalnog udruzenja dece obolele od raka, kao i u ime svakog
deteta, mame, tate, bate, seke, bake, deke, o kojima se brinemo, toplo se
i od srca zahvaljujemo svim ljudima dobre volie i nadamo se da ¢e ostati
uz nas i u narednim decenijama.

www.nurdor.org

10 godina nacionalnog udruZenia roditelja dece obolele od raka

dve podruznice, tri igraonice na hemato-onkoloskim odeljenjima,
Cetiri roditeljske kuc¢e u centrima le¢enja, pet centara le¢enja gde
sprovodimo najveci broj aktivnosti, Sest kampova za decu i
mlade, viSe od dvadeset publikacija, viSe od dve stotine akcija

za senzibilisanje javnog mnjenja, vise od tri stotine edukativnih
radionica za roditelje, viSe od &etiri stotine edukovanih volontera,
viSe od pet stotina porodica uklju€enih u aktivhosti udruzenia, vise
od pet hiljada prijatelja, vise od trideset hiljada sati volonterskog
rada, viSe od pedeset miliona dinara ulozenih za unapredenie
kvaliteta leCenja i Zivota obolele dece.

URE:



Dragi prijatelji,

Kada dete dobije dijagnozu o malignom oboljenju, u porodicu se
uvuce strah, bes, ljutnja, tuga, osecaj krivice, stres, panika. Roditelji
i deca ulaze u lavirint pokusavajuéi da rese niz zdravstvenih,

pravnih i psiho-socijalnih zagonetki. | dok jedni unezvereno trée
kroz mracne hodnike trazedi izlaz, drugi zaledeno sede u nekom
zabitom uglu, odbijajuci da se suoce sa novonastalom situacijom.
Sat otkucava, a pitanja se umnozavaju: Kako da objasnim detetu od
&ega boluje? Sta da kazem rodbini? Koliko ¢e trajati le¢enje? Da li
¢e mi Sef dozvoliti da odsustvujem s posla? Pravi odgovor u pravom
trenutku moze da umiri, ohrabri i pomogne porodici da izade iz
lavirinta. Neki od nas imaju licna iskustva i spremni su da svoja
saznanja podele sa roditeljima koji se nadu u sli¢noj situaciji. Medu
¢lanovima naseg udruzenja nalaze se i lekari i medicinsko osoblje sa
hemato-onkoloskih odeljenja u Srbiji, kao i veliki broj volontera. Svi
zajedno, ve¢ deset godina borimo se protiv ove nemilosrdne bolesti
danasnjice. Nije nam svaki dan i ,dobar dan“, ali mi ne odustajemo.
Uporno nastojimo da unapredimo kvalitet leCenja i zivota dece
obolele od raka i uvedemo evropske standarde u pedijatrijsku hemato-
onkologiju.

Hvala $to ste s nama i hvala §to nam dajete pomo¢ i podrsku, jer tek
uz Vas postajemo celoviti i snazni. Znajte da svaki Vas trud, pa i onaj
najmaniji, osvetljava put ka izlasku iz lavirinta.

Ukoliko ste tek ovog trenutka saznali za NURDOR, pozivamo Vas
da ostanete s nama do poslednje stranice, kako biste nas bolje
upoznali. Mozda ¢e kraj ove price biti poCetak nase saradnje i
prijateljstva.

S postovanjem,
¢lanovi udruzenja
NURDOR
decembar 2013.
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Istorijat

Osnovani smo 2003. godine u Beogradu i od tada svakodnevno
brinemo o deci i roditeljima na podrudju cele Srbije. Iste godine
postali smo ¢lan medunarodnog udruZenija roditelja dece obolele
od raka - ICCCPO (International Confederation of Childhood Cancer
Parent Organizations), koja blisko saraduje sa Svetskim drustvom
pedijatrijske onkologije, SIOP (International Society of Paediatric
Oncology). Velikog prijatelja i pokrovitelja stekli smo 2008. godine
u roditeljskom udruzenju AGEOP RICERCA (Associazione genitori
ematologia oncologia pediatrica) iz Bolonje. Tokom godina
pokrenuli smo saradnju sa roditeljskim udruzenjima iz celog
regiona. Od 2010. godine pocele su sa radom nase podruznice

u Novom Sadu i Nisu.

Vizija Misija
Svakom detetu obolelom od raka mora biti PruZanije psiho-socijalne pomoci porodicama.
dostupno najbolie moguce lecenie i nega. Unapredivanie kvaliteta le¢enja i Zivota obolele
Nijedno obolelo defe ne sme da pati vise nego dece i njihovih porodica. Aktivno uticanje na izmene
Sto mora. Zbog teZine same bolesti, svakom zakonskih regulativa u cilju obezbedivanja osnovnih

detetu i njegovoj porodici mora da bude pruzena  prava malih paciienata. Edukovanje pacijenata,

pomoc¢, kako bi $to lakSe prebrodili dugotrajno,  medicinskog osoblja i volontera. Podiznie svesti

bolno i iscrpljujuée lecenie. Sire drustvene zajednice o problemima s kojima se
suoc¢avaju deca obolela od raka i njihove porodice.



Kako pomazemo?

Pruzamo psiho-socijalnu po-
drsku deci i roditeljima na svim
hemato-onkoloskim odeljenjima
u Srbiji i pomazemo im u ostva-
rivanju njihovih prava.

Oboleloj deci obezbedujemo
najsavremenije metode lecenja
na hemato-onkoloskim odelje-
njima.

Obezbedujemo smestaj za
decu i roditelje iz unutrasnjosti
za vreme lecenja u nasim Rodi-
teljskim ku¢ama.

Organizujemo rehabilitacione
kampove za decu i mlade koji
su zavrSili s hemato-onkoloskim
leGenjem.

Objavljujemo brosSure, knjige,
slikovnice...

Organizujemo edukaciju za
roditelje, medicinsko osoblje i
volontere.

Informisemo javnost o potreba-
ma i problemima obolele dece

i njihovih porodica organizujuci
veliki broj javnih akcija.

Saradujemo sa drugim udru-
Zenjima slicnog programskog
opredeljenja u zemlji i inostran-
stvu.



“Mastam da viSe ne dolazim
U bolnicu i da zavrsim Skolu
za frizerku.”

Farisa, 11 godina

Crtez:
Ema, 5 godina

“Kada je moja Zena kolabirala u lekarskoj sobi, posle prve ture
Acine terapije, odlucio sam da ja budem u bolnici. Zena je ostala
kod kuce sa starijom cerkom i mladim sinom. Ispostavilo se da
ie tako bolje. Ja se nisam bas snalazio u kuénim poslovima, a
joS teze mi je bilo da se borim sa tinejdzerskim buntom. Otkako
smo saznali da Aca buluje od leukemije, nasa ¢erka je postala
svadljiva, eksplozivna, pa cak i agresivna. Njen strah i tuga zbog
Acine bolesti skliznuo je u bes i ljutnju. Nas dvoje smo tako postali
kao rogovi u vredi. Zena ima vise takta s njom, pa ume da je umiri
i uteSi. Mladi sin je napunio Cetiri godine i davno je naucio da piski
i kaki u nosu, ali u poslednije vreme nuzdu obavlja u gaéama. Tek
se tu nisam snalazio. Ovde u bolnici sam korisniji. Vidim da i Aci

prija $to sam uz njega. Nas dvojica se zacas dogovorimo, slusa
on mene, sluSam i ja njega. Uvece kad Aca zaspi, stanem na
prozor i gledam u nebo. To sam radio kad sam bio klinac. Gledao
sam u zvezde i mastao. | sad radim to isto, ali ovog puta imam
samo jednu Zelju.”

tata Goran




Nas rad kroz brojeve

2 podruznice u Novom Sadu i Niu, 3 igraonice na hemato-
-onkoloskim odeljenjima, 4 roditeljske kuée u centrima le¢enja,

5 centara le¢enja su mesta gde sprovodimo najveci broj aktivnosti
(Beograd, Novi Sad i Ni$), 6 kampova za decu i mlade, 20 i vise
publikacija, 200 i vise akcija za senzibilisanje javhog mnijenja,

300 i vise edukativnih radionica za roditelje, 400 i vise edukovanih
volontera, 500 i vise porodica uklju¢enih u aktivnosti udruzenia,
5.000 i vise prijatelja, 30.000 i viSe sati volonterskog radaq,
50.000.000,00 i vise dinara uloZzeno za unapredenie kvaliteta
leGenja i zivota obolele dece.




Psiho-socijalna podrska




Deca koja se lece od malignih bolesti

i njihove porodice prolaze kroz izuzetno
tezak Zivotni period. Potvrda dijagnoze,
posledice onkoloskog lecenja (promena
dotadasnjeg nacina Zivota i promena
fizickog izgledal), brojne medicinske
intervencije, dugotrajni boravak u bolnici
i slicno, izazivaju bolna i slozena
osecanja i kod dece i kod roditelja.

U Zelji da osnazimo roditelje i da im pruzimo pomo¢
u vrlo teSkom Zivotnom periodu, otvorili smo
savetovaliste u Beogradu (,Univerzitetska decja
klinika” i Institut za zdravstvenu zastitu majke i deteta
Srbije ,Dr Vukan Cupic¢¥). Bio je ovo na$ prvi projekat,
koji nam je omogucio da dublje sagledamo potrebe i
probleme porodica dece obolele od malignih bolesti i
pokrenemo niz drugih aktivnosti i projekata.

Kako su se umnozavala pitanja roditelja, postajalo

je nam je jasno da u rad savetovali$ta, osim roditelja
pomagaca, moramo ukljuéiti i struéni tim koji ce biti

u moguénosti da odgovori na sva pitanja. Tako je
nastao projekat ,Vreme je za Soljicu razgovora”, koji
se realizuje na Cetiri klinike (u Beogradu, Nisu i Novom
Sadu). Radionice za roditelje vodi multidisciplinarni tim

(lekari, psiholozi, socijalni radnici, nutricionisti,
medicinsko osoblje). Cilj ovog projekta jeste da roditelji
dobiju od struénog osoblja odgovore na sva pitanja
koja ih muce, ali i da izmedu sebe podele strepnje i
strahove. Dok traju roditeljske radionice, deca i mladi
uzivaju u kreativno-zabavnim sadrzajima i druzenju s
nasim volonterima.

Razgovori u okviru savetovalista za roditelje ukazali

su nam na goruci problem - smestaj dece i njihovih
porodica iz unutrasnjosti dok su na le€¢enju na hemato-
onkoloskim odeljenjima u Beogradu, Nisu i Novom
Sadu. Nakon nekoliko godina uporne potrage za
odgovarajuéim prostorima i neophodnim sredstvima,
zahvaljujuéi velikom broju prijatelja, otvorili smo cetiri
Roditeljske kucée: dve u Beogradu (na Bezaniskoj kosi

i Senjaku), u Petrovaradinu i Nisu.

Jedna od osnovnih strategija lecenja dece je da
provedu $to manje vremena u bolnici, stoga ¢im se
steknu uslovi, mali$ani odlaze kuci, a terapiju primaju
u dnevnoj bolnici. Kako uspeh teskog i dugotrajnog
leCenja u velikoj meri zavisi od stabilnosti porodice,
potrudili smo se da svaka kuéa bude prilagodena
potrebama malih stanara i njihovih roditelja. Uz svu
neophodnu opremu veselih boja, mnogo igracaka i
knjiga, vrata Roditeljskih ku¢a su stalno otvorena za
drage goste - volontere, psihologe i prijatelje sa kojima
proslavljamo rodendane i sve praznike.

Nase cetiri Roditeljske ku¢e mogu pruziti
gostoprimstvo za dvadeset porodica, a u protekle tri
godine u njima je boravilo preko stotinu porodica iz
cele Srbije. Jo$ uvek se borimo da $to veéem broju
dece i roditelja obezbedimo smestaj tokom lecenja u
toplom i porodi¢nom ambijentu nasih kuca.

Bolni¢ki dan je najduzi dan na svetu. Deci na
odeljenjima ispunjavamo vreme kvalitetnim sadrzajem
i trudimo se da im svaki dan obojimo veselim bojama.
Kroz projekat ,,Zabava za mali$ane na le¢enju”
osmisljavamo im zabavne i edukativne radionice

uz klovnove, poznate glumce, pevace, sportiste...
Najhrabrijim maliSanima na svetu ispunjavamo Zelje

i zeljice kroz projekat ,lmam jednu Zelju“. Neko je
postao Spajdermen, neko princeza, neko je dobio
novog kuénog ljubimca, neko je posetio omiljeni klub,
a neko... neko je ¢ak objavio zbirku pesama. Kako bi
nasim osnovcima olaksali ,Skolske muke“, motivisali ih
da uce i pomogli im da lakse prate nastavno gradivo,
kreirali smo poseban softverski program koji ¢e im
pojedine $kolske predmete uciniti zabavnijim. Prvi
rezultati projekta ,Izrada obrazovnog softvera za decu
na leenju“ jesu: Svet oko nas i Matematika.

23
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Naslovne strane za obrazovni
softver iz nastavnih predmeta
»Svet oko nas*“ i Matematika“

Radionice za roditelje

i zabavne aktivnosti za
decu na odeljenjima

i u roditeljskim kuéama




“Moja najveca zelja je da
mi mama kupi auto na
daljinski i da ozdravim.”

Strahinja, 5 godina

Crtez:
Ivan, 5 godina

“Kuma mi je javila da postoji uduzenie roditelja za decu obolelu
od malignih bolesti, mislim da se zove NURDOR. Kaze da je
njena koleginica u tom udruzenju otkako joj se razboleo sin i da
su joj mnogo pomogli. To udruzenje organizuje radionice i za
decu i za roditelie, onda imaju neka savetovalista, razgovore,
psiho-socijalnu podrsku... svasta nesto. Nagovaram muza da se
detaljnije raspitamo o cemu se tu radi, pa da krenemo zajedno
na neki od tih programa. On bas nije zainteresovan. Kaze da ne
bi voleo s nepoznatim ljudima da razgovara o MiSinoj bolesti.
To mu se Cini kao izdaja. Ja opet osecam da mi je potrebna
pomoc. TeSko mi je da sve ovo iznesem sama.”

mama Svetlana




Cetvrtu godinu zaredom
odrzava se kamp “Ljuba-
vi i Nade” u Ivanjici gde
borave deca u pratnji
roditelja iz cele Srbije.

Posle zavrSenog onkoloskog lecenja
nasim maliSanima neophodna je psiho
- fizicka rehabilitacija, a specijalizovan
kamp, po uzoru na svetske kampove,
najbolie je mesto za oporavak.

Posle dugih terapija, deca su vrlo iscrpliena i Zeljna
druzenja, s obzirom na to da su period leenja

proveli daleko od $kolskog okruzenja i prijatelja.
Shvativsi da roditelji uglavnom nisu u mogucénosti da
obezbede odgovarajuci oporavak svojoj deci nakon
zavrsetka le¢enja, osmislili smo i pokrenuli kampove
za rehabilitaciju. Sportske aktivnosti kao i kreativne i
psiholoske radionice u okviru kampova, imaju zadatak
da fiziCki i psihicki osnaze mlade rekonvalescente

i njihove porodice kako bi se $to lakSe vratili u
svakodnevni zivot. Nakon dva odrzana kampa u Ivanjici
i mnogo razgovora sa nadleznim institucijama, uspeli
smo da promenimo zakon i omoguc¢imo da svako dete,
nakon lecenja, ima pravo na oporavak o trosku drzave.
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Fotografije dece,
roditelja i volontera iz
kampa “Ljubavi i Nade”



gﬁcc% Le‘fggoi' izféﬂv' “Mnogo nam znaci §to imamo podrsku rodbine i prijatelja.
imag mnogo drugova Koji Burazer nas svaki put vozi na kliniku i nece ni dinara da mi uzme
hoce da i pomognu.” za “Corbu”. Violetina keva je presla kod nas i vidim da je Violeti
Maria, 11 godina mnogo lakSe. Bar ne mora da misli na klopu. Moji nam uskacu
A oko mlode. Cere. 'V.elik.g nam je 9Iok§ico ko.d ie‘ uzmu na par sati.
Onda se Violeta i ja viSe posvetimo Tamari. Pricamo s njom,
gledamo neki film, igramo remi, a nekad nas izbaci iz sobe,
jer hoce da bude sama. Jedan moj ortak mi je pomogao da
povezem kompijuter i televizor, pa sad Tamara moze iz kreveta
da prica sa drustvom preko skajpa. Zovu je i nastavnici. Vidim da
joj fo mnogo znadi. Razredna joj je super, to sve ona organizuije.

Zena je stvarno sjajna.”

tata Steva






Zahvaljujuéi uspostavlje-

noj saradnji sa Dynamo
kampom u Italiji, nasi
mladi imaju moguénost
da dozZive osmodnevno
nezaboravno iskustvo u
prelepoj Toskani.

Prvi rehabilitacioni
zimSKI kamp za mlade
na Kopaoniku.




“Higijena je kad ti mama
briSe sobu svake sekunde
i ruke posle svake igre.”

Strahinja, 5 godina

Crtez:
Ivan, 5 godina

“Milica je konacno zaspala. Srce mamino, danas se namucila.
Radili su joj biopsiju kostne srzi. Kad bih ja mogla umesto nje da
trpim bolove, bilo bi mi lakSe. Sad jos treba sacekati rezultate!
Kako ce se sve ovo zavrsiti? Kada? Da li ¢e imati joS bolnih
intervencija? Zasto se ja nisam razbolela? Zasto deca dobijaju
ovako teske bolesti? Zasto moja Milica? Zasto ne ja? Gde je
pravda? Boze, nije fer! Ako su ti potrebne Zrtve uzmi mene, a
ostavi moju Milicu na miru. Zlato mamino, duso mamina. Sve
Ce biti u redu. Ne da tebe mama. Spavaij, ja te Cuvam. Mama te
voli. Izdrzaéemo, sve éemo ovo da izdrzimo. Obecavam ti. Voli te
i tvoj tata i tvoj bata i baka i deka i teta Mila, sreco mamina, svi
te volimo. Znas kako kaze deda Bosko: “Sutra je novi dan, nova
sre¢a”. Izdrzaéemo mi ovo, obecavam fi, srce mamino.”

mama Dusica




Unapredenije kvaliteta lecenja
i Zivota malih pacijenata




Hemato-onkologko
odeljenje opremlieno

je novim prozorima,
namestajem i specijalnim
medicinskim podovima,
»Univerzitetska decja
klinika“ u Beogradu

U Zelji da deca i mladi, na svih pet
klinika u zemlji, imaju najbolje uslove
za lec¢enje i negu, ve¢ godinama, uz
pomo¢ donatora i prijatelja, opremamo
odelienja i obezbedujemo neophodne
medicinske aparate.

Adaptirana su kupatila za
decu i roditelje, ,Klinika
za decje interne bolesti”
u Nisu

Adaptirana je stomatoloska ordinacija na
Stomatoloskom fakultetu u Beogradu, namenjena

deci tokom hemato-onkoloskog lecenja. Osmisljene

su i opremljene igraonice na tri klinike. Na slici je
igraonica na “Univerzitetskoj decjoj klinici” u Beogradu.
Nabavljene su infuzione pumpe na klinikama u

Novom Sadu i Nisu. Nabavka frizidera, zamrzivaca,
masina za pranje i uSenje vesa, bezi¢nog interneta,
duseka, posteljina, eraca pritiska, vaga za precizno
merenje, klima uredaja, stalaka za infuziju... olakSava
rad medicinskom osoblju i boravak malih pacijenata

i njihovih roditelja na svim hemato-onkoloskim
odeljenjima u zemlji.

Obezbedena su dva gre -
jaca za transfuziju krvi,
»Institut za zdravstvenu
zastitu dece i omladine
Vojvodine* u Novom
Sadu

Nabavljena su dva
Olyimpus mikroskopa sa
racunarima i dodatnom
opremom, ,Klinika za
decje interne bolesti”

u Nisu

NURDOR je obezbedio
uniforme veselih boja
za medicinsko osoblje u
svim centrima lecenja

Pacijent-monitor,
4Klinika za decje
interne bolesti”

u Nisu

Obezbeden je
aspirator, ,,Univer-
zitetska decja Kli -
nika“ u Beogradu

Donacija mikroskopa
Leica DM2500, Odeljenje
za klinicku patologiju
Instituta za zdravstvenu
zastitu majke i deteta
Srbije ,Dr Vukan Cupié*
u Beogradu




“Moja baka Beba zna sve moje
tajne. Zna i da sam se zaljubila
U jednog decka sa odelienja.”

Nevena, 14 godina

Crtez:
Ema, 6 godina

“Sasa i ja smo krenuli na radionice koje organizuje NURDOR. To je
neki projekat ,Soljica razgovora”. Do sada smo imali dva susreta,
jedan sa lekarom i drugi sa psihologom. Mozemo da pitamo sve
$to nas zanima. Oni nam strpljivo objasnjavaju nase nedoumice i
sad su nam mnoge stvari jasnije oko Jecine dijagnoze. Sa nama

bolesti. Nekako mi je sad malo lakSe, nazirem svetlo na kraju
tunela. Samo se nadam da to nisu svetla od voza. Salim se,
naravno. Moju mamu nervira kad se Salim, ali ja imam osecaj
da mi sa duSe padnu bar dve tone kad se nasmejem. Vidim da i
Jeci prija kad se Sasa i ja Salimo i smejemo. Na radionicama su
nam rekli da je za ozdravlienje dece vrlo vazan zdrav duh citave
porodice. Sve ovo sam ispricala i mojoj mami i ona me je pitala:
,Sta hoces ti od mene, da se upisem u Skolu za klovnove?” Onda
smo se obe zagrlile, smejale smo se i plakale u isto vreme.”

mama Katarina



ReSavanije sistemskih
pitanja i prava pacijenata




Jedan od osnovnih cilieva udruzenija je
zalaganje za ostvarivanije prava
malih bolesnika tokom lecenja

Dete ima pravo na najbolie moguce lecenie i negu.

Dete ima pravo da pored sebe ima mamu, tatu ili dragu osobu
tokom celog lecenja.

Dete i njegovi roditelji imaju pravo da u svakom trenutku dobiju
detaljne informacije o toku lecenja
i da odlucuju o medicinskom tretmanu.

Dete ima pravo na adekvatan prostor za igru, rekreaciju i ucenije.

Dete ima pravo da bude zbrinuto na odelienju zajedno sa svojim
vrsnjacima.

Dete ima pravo da se smatra osobom, da se prema njemu odnose
osecajno i sa razumevanjem
i da se postuje njegova privatnost.

Dete ima pravo da bude podvrgnuto najmanije invazivnim i
najmanie bolnim tretmanima.

Dete ima pravo na kontinuirano lecenije.

Dete ima pravo da bude zasti¢eno od svih vidova fizickog i
emocionalnog zlostavljanja, seksualne zloupotrebe, zanemarivanja i
osujecenja njegovih razvojnih potreba.

Dete ima pravo na psiho-socijalnu pomoc¢ i podrsku.

Postujuci decje pravo na igru, rekreaciju i ucenje
NURDOR, kroz javno zastupanije i zagovaranje
utice na izmenu zakonskih regulativa.

Rehabilitacija

Nakon zavrsenog lec¢enja, deci
i mladima je neophodan duzi
oporavak koji podrazumeva
boravak u specijalizovanim
ustanovama za rehabilitaciju.
Kako bismo im pomogli da
ostvare svoje pravo na najbolje
moguce le€enje i negu,
pokrenuli smo inicijativu za
promenu zakona.

Posle tri godine aktivhog
zalaganja, izborili smo se za
izmenu zakona i pravo lecene
dece na rehabilitaciju o troSku
drzave.

Skola u bolnici

Nastavljanje skolovanja
tokom lecenja je od klju¢nog
znacaja za fiziCki i psihicki
razvoj maliS§ana. S obzirom
da je lecenje vecine malignih
oboljenja dugotrajno,
neophodno je resiti pitanje
edukacije i obrazovanja dece
obolele od raka dok su na
bolnickom i kuénom lecenju.

Buduci da samo u Beogradu
postoji kola u bolnici za
osnovce, u saradnji sa
nadleznim institucijama
NURDOR se trudi se da
organizuje nastavu i u klinikama
u NiSu i Novom Sadu.

Postujuci decje pravo na igru,
rekreaciju i uéenje, nastojimo da
izmenom Zakona o obrazovanju
omogucimo i srednjoskolsko
obrazovanije, tokom bolni¢kog

i kuénog lecenja.

Bolovanje za roditelje

Boredi se da svako dete uz
sebe tokom celog perioda
le€enja ima bar jednog roditelja,
pokrenuli smo inicijativu za
izmenu i dopunu Zakona o
zdravstvenom osiguranju kojim
se resava regulisanje bolovanja
roditelja do kraja leenja dece,
kao i pravo na isplatu naknade
za bolovanje u punom iznosu.




“PlaSim se vampira,
Babaroge, medveda
i lumbalne.”

Maja, 11 godina

Crtez:
Stefan, 13 godina

“Danas smo culi da supruga ne moze da bude na bolovaniju duze
od Cetiri meseca. Kazu takav je kod nas zakon za roditelje Cija
deca boluju od malignih bolesti. Katastrofa! U drugim zemljama
roditeljima je omoguceno bolovanije do kraja lecenja i plus
primaju nov€anu pomoc od drzave. Nisam pametan Sta éemo da
radimo? Ja sam zaposlen kod privatnika, koji me jedva pusta da
dete odvedem na terapiju. Za sada se leCenje dobro odvija, ali
lekari ne mogu tacno da nam kazu koliko ce joS da traje. Ako se
produzi preko Cetiri mesecaq, jedino nam preostaje da supruga da
otkaz. U tom slucaju ostajemo bez jedne plate, a vec sad jedva
krpimo kraj s krajem. ‘Ajde videcemo, imamo joS mesec i po dana
do isteka zeninog bolovanja. Ma, samo nek detetu bude bolje, za

sve drugo ¢emo lako. Pozajmicu pare ako trebaq, ili ¢u da dignem
kredit, pa ¢u posle da se cupam.”

tata Danilo




Edukacija




U cilju obezbedivanja prava deteta

na najbolie moguce le€enje i negy,
organizujemo edukaciju kako bi roditelj,
medicinsko osoblje, nastavnici i volonteri
pruzili najbolji deo sebe u toku le¢enja
mladih pacijenata.

Do sada je odrzano preko trista radionica za roditelje
i isto toliko za decu na Cetiri pedijatrijska hemato-
onkoloska odeljenja u Srbiji.

U organizaciji NURDOR-a organizovani su seminari
za medicinsko osoblje i tehnicare. Cilj programa
kontinuirane edukacije medicinskog osoblja

jeste pobolj$anje razumevanja i odgovarajuceg
reagovanja na psiholoske i druge potrebe obolele
dece, mladih i njihovih porodica. Vazna pitanja koja
obradujemo na tim edukacijama su i rad multi-
disciplinarnih timova na odeljenjima, palijativno
zbrinjavanje, postovanje prava pacijenata i sve
druge teme koje ¢e poboljsati i olaksati rad
medicinskog osoblja.

U okviru naseg projekta ,Skola u bolnici“,
oragnizujemo edukaciju nastavnika koji se bave
obrazovanjem dece na bolnickom lecenju.

Posebno smo ponosni na nase volontere iz svih

krajeva Srbije, koji svoje vreme, iskustvo, znanje i
vestine nesebi¢no poklanjaju deci i mladima na leenju.
Kako bi njihov rad bio $to efikasniji, neophodna im

je edukacija, koju organizujemo u svim centrima lecenja.
Do sada smo edukovali preko 300 volontera.

Zahvaljuj¢i nasim prijateljima, udruzenju roditelja
AGEOP RICERCA iz Bolonje, uspeli smo da
organizujemo niz edukacija za struéno osoblje, roditelje
i volontere, kako u ltaliji, tako i u Srbiji.

Sve edukacije, koje organizuje NURDOR, sprovode
odgovarajuci stru¢njaci.




“Ljubav je kad

UL : “Smestani smo u Roditeljskoj kuéi na Senjaku sa jos nekoliko
vidite mene i Acu.”

porodica. Drzimo se jedni uz druge, kao da se znamo ceo Zivot.
Zblizila nas ista muka i nevolja. Zatvaram za sobom vrata i
S e izlazim na ulicu. Pada sneg. Senjak je lep, miran kraj u Beogradu.
Ljudi uglavnom Zive u porodicnim kuéama. Dok hodam ulicama,
zavirujem u prozore. Negde starija Zena posluje po kuhinii, u
nekoj sobi Covek sedi za stolom i ita novine, iz kapije istrcavaju
deca i zurno odlaze niz ulicu, sa jedne terase laje pas, u ovom
stanu se kredi... Tako sam i ja do nedavno obavljala svoje
svakodnevne poslove. Muz i ja smo zajedno joS od srednje
Skole, i evo volimo se kao prvog dana. Sara je dobra devojcica,
vredna, poslusna, odlican dak. Imamo divhe kumove, rodbinu,
mnogo prijatelja. A onda nas je iznenada udario cunami. Sara
se razbolela. Hodam tako ulicama Senjaka i sve mi pred oima
iedna slika: ja u naSem dvoristu prostirem pelene, a muz hrani
Saru rendanom jabukom. Kao sad da je vidim kako pokuSava
prstiéima da uhvati tanjir. Noge me dovode do manastira
Vavedenije. Ranije nikad nisam iSla u crkvu, a sad palim svece
svaki dan. Za svu nasu decu.”

Lana, 11 godina

mama Dobrila




Publikacije




Kroz niz publikacija namenijenih deci, Priruénik za volontere

mladima, roditeljima, volonterima,
struénim saradnicima i Siroj zajednici,

Najsiroj populaciji namenjeni su roman Da li zna$ sta
je najlepse na svetu i Knjiga nade, zbirka ispovesti
izlecene dece.

NURDOR se trudi da probleme i
nedoumice sa kojima se suocavaju deca
i mladi oboleli od raka, ali i ¢itave njihove
porodice, ucini i lakSe resivim.

Deca i mladi na leCenju ¢esto od lekara, medicinskih
sestara, pa i samih roditelja, dobijaju obavestenja o
svojoj bolesti, koja su tesko razumljiva i zastrasujuca.
Zeleci daim pomognemo i, makar malo, olak$amo
period lecenja, objavili smo niz informativnih brosura
prilagodenih mladem uzrastu: Tumor, Zracenje,
Magnetna rezonanca, Scintigrafija, Rentgen, EEG, EKG
i Tumori i leukemije — priruénik za mlade.

Kako bi najmladim herojima na le€enju ispunili i ulepsali
duge bolni¢ke dane, osmislili smo i zabavne knijizice:
bojanku Superheroji a, u saradnji sa sestrinskim
udruzenjem AGEOP RICERCA, dvojezi¢nu bajku
“Careve usi“ koju su ispripovedali mali$ani na le¢enju
po motivima narodne bajke “U cara Trojana kozije usi”

i slikovnicu “Maca u duéanu“.

Roditeljima smo namenili brosure u kojima ¢e naci
odgovore na neka od mnogih pitanja koja ih muce u
periodu leCenja njihove dece: ALL - Akutna limfoblasna
leukemija, Deca i adolescenti oboleli od raka krvi —
Porodica i emocije, Priprema deteta za boravak u
bolnici, Saveti za ishranu i Prava iz socijalne zastite.

Brinuéi se i o medicinskom osoblju koje najvise
vremena provodi uz mali$ane i njihove porodice, priredili
smo brosuru, koja ¢e im pomoci u svakodnevnom radu
i komunikaciji: Briga po meri dece.

Za Siru stru¢nu javnost priredili smo, zahvaljujuci
Blizanac programu, dve knjige iz psihoonkologije,

prve ovog tipa u $irem regionu: Svaki trenutak je vazan,
i Specifican bol u detinjstvu.

Sjajnom voloterskom NURDOR timu posvetili smo

Publikacije za roditelje:
- Akutna limfoblasna leukemija

- Deca i adolescenti oboleli od raka krvi
- Porodica i emocije

- Priprema deteta za boravak u bolnici
- Saveti za ishranu

- Prava iz socijalne zastite

Struéne publikacije:
- Svaki trenutak je vazan
(knjiga iz psiho-onkologije, Blizanac program)

-Specifi¢an bol u detinjstvu

(knjiga iz psiho-onkologije, Blizanac program)
- Briga po meri dece

(priruénik za medicinsko osoblje)

- Priru¢nik za volontere

Publikacije za decu i mlade:

- Tumor, Zragenje, Magnetna rezonanca,
Scintigrafija, Rentgen, EEG, EKG
(brosure)

- Superheroji (bojanka)

- Careve usi (dvojezi¢na slikovnica, bajka koju su ispri¢ali
mali$ani na leenju, Blizanac program)

- Maca u du¢anu
(slikovnica, Blizanac program)

- Tumori i leukemije
(priruénik za mlade)

Knjige:
- Da li zna$ $ta je najlep$e na svetu (roman)

- Knjiga nade
(zbirka ispovesti izleene dece)




“Za moju bolest niko nije “Ceo svet mi se okrenuo naopacke. Nekad mi se Cini da ovo
odgovoran, jer se ne v . . . . - = .
zna pravi uzrok. e sanjam i molim boga da se probudim. Ne znam da li ¢u imati
Znaci, krivac ne postoji o L snage da sve ovo izdrzim? Otkako smo saznali za Milanovu
Jovana, 16 gocina 4 N dijagnozu, muz i ja se samo svadamo. Otkazali smo letovanie,
Crte2 desno: W / a toliko smo se svo troje radovali odmoru. Mojim roditeljima jos
e ogedne ' nista nisam rekla. U stvari, nikome nista jos nisam rekla. Ja to

jednostavno ne mogu da prevalim preko usta. Muz je upravo
zalupio vratima i otiSao. U poslednje vreme, gotovo da nije kod
kuce. Sve se raspada. Ceo svet mi se raspada. A Sta ako je muz
ipak u pravu? Sta ako sam stvarno ja kriva, jer sam uzimala

lekove u trudnodi?”

mama Zorica




Senzibilisanje javnosti




Ideja koja nas okuplja potice nas da
Cinimo dobra dela, hrani nas pozitivnom
energijom koju prenosimo porodicama,
koje su se susrele sa rakom i inspiriSe nas
da budimo milione drugih kako bi saznali
viSe o raku u detinjstvu i postali deo nase
inicijative koja donosi bolje sutra.

Duboko ubedeni da svako dete ima pravo na bezbrizno
detinjstvo, insistiramo na tome da i nadlezni organi
ostvare uslove kroz institucije drustva, kako bi deca i
mladi suoceni sa rakom, takode ostvarili to pravo.

Uz podrsku javnosti borimo se ,,sa vetrenjacama” za:
izmene zakona, zaposljavanje optimalnog broja lekara,
psihologa i socijalnih radnika na svim odeljenjima

u Srbiji, otvaranje Roditeljskih kuca, savremenih
odeljenja, hospisa, uvodenje kancer-registra... Mnogo
smo postigli, ali je jo$ dug put pred nama.

Velikim brojem promotivnih akcija u Beogradu, Nisu,
Novom Sadu, Smederevu i drugim gradovima Sirom
Srbije, nastojimo da upoznamo sugradane sa
problemima na koje nailaze deca i ¢itave porodice
kada se susretnu sa rakom. Poziv da pomognu, svako
na svoj nacin, i pridruze nam se — uvek je otvoren za
sve.

Na ulicama, u trznim centrima, u okviru ustanova
kulture i kulturnih dogadaja, u galerijama, na sportskim
manifestacijama i mnogim drugim mestima, tokom
Citave godine, nasi volonteri, predano i uz mnogo
entuzijazma, Sire misiju NURDOR-a prikupljajuci
sredstva za aktuelne projekte.

Povodom Svetskog dana dece obolele od raka, svakog
15. februara, u svim centrima le€enja organizujemo
velike akcije kao poziv za ljude toplog srca da daju
podrsku deci, mladima i njihovim porodicama,
suocenim sa najtezom boles¢u danasnijice.

Tokom deset godina, NURDOR je organizovao i
ucéestvovao na vise od 300 akcija.

Jedna od mnogih Zelja
sa akcije “Ljubav leci”.

Obelezavanje Svetskog
dana dece obolele od
raka - 15. februar.

Predstavljanje NURDORa
tokom Beogradskog
maratona.

Predstavljanje NURDORa
u Nisu.



“Danas smo se ukljucili u rad NURDOR-q, jer zelimo da i drugim
roditeljima prenesemo svoje iskustvo u borbi protiv kancera
naseg Marka. Procenjuje se da gotovo svakog dana u Srbiji oboli
iedno dete od raka, ali ohrabruje podatak da je u vise od 70%
slu¢ajeva moguce izle¢enije. Najéesée maligno oboljenje kod
dece je akutna limfoblastna leukemija, gde je procenat izle€enja
najveéi. Kao i u svakoj bolesti, najvaznija je rana dijagnostika.

Mi smo uspeli da nademo izlaz iz lavirinta i sad smo spremni da
pomognemo i vama. Za pocetak, dobro se isplacite. Mi smo tu
da vas zagrlimo i razumemo.”

mama Dara i tata Stojan

Poruka majke Topalovi¢
za svu bolesnu decu sa
hematolo$kog odeljenja




Blizanac program




Promocija knjige
Careve usi u ltalijanskom
Institutu za kulturu

Poseta beogradskih
lekara pedijatriskom
hemato-onkoloskom
odeljenju u Bolonji.

Da solidarnost ne poznaje granice
potvrduije i Blizanac program”,
projekat saradnije izmedu udruzenja
roditelja iz Bolonje AGEOP RICERCA i
NURDOR-a. Ve¢ pet godina nizemo
znacajne zajednicke rezultate koiji

su za nas podsticaj i obaveza da se
saradnja izmedu nasa dva udruzenija
Siri i produbljuje.

UdruZzenje Ageop ima trideset godina iskustva, i sjajan
je prijatelj, saradnik u mnogim aktivnostima, sa uvek
istim ciliem — obezbediti najbolje moguce uslove
leCenja i zivota dece obolele od malignih bolesti

u Srbiji i Italiji.

Nasi prijatelji iz Bolonje pomazu nam, iskustveno i
materijalno, da menjamo kulturu Zivota i svest ljudi,
Stiteci detinjstvo i pravo svakog bolesnog deteta.

Svakodnevni naporan rad oba udruzenja,

rezultirao je neprekidnim ulaganjem u opremanije i
osavremenjavanje svih hemato-onkoloskih odeljenja
u Srbiji, otvaranjem roditeljskih kuca, brojnim
zajednic¢kim edukacijama, publikacijama, psiho-
socijalnim programima i programima za rehabilitaciju i
resocijalizaciju.

Zahvaljujuci ,Blizanac programu®, uspostavljen

je i most struc¢ne sradnje, razmena iskustava i
usavrsavanje naseg medicinskog osoblja u Bolonji,
kao i leenje maliSana za koje nije bio pronaden
odgovarajuci terapeutski protokol u Srbiji.

Uz stalnu podrsku i pokroviteljstvo udruzenja roditelja
iz Bolonje, AGEOP RICERCA, nase udruzenje se
svakodnevno razvija, prosirujuéi krug svojih ¢lanova,
prijatelja i donatora.

“Svaki blizanac program Cini reciprocan protok bogatstva

koji proistiCe iz susreta i uticaja razlicitih kultura i iskustava.”

Francesca Testoni, AGEOP RICERCA

NURDOR tim i prijatelji
na otvaranju Roditeljske
kuce u Nisu



gnglicllqs?:;o?g “Kitimo jelku, ukraSavamo kucu, kupujemo poklone, pravimo

kuce i mamine kolace. Ovu Novu godinu Mila i ja éemo docekati kod kuce.

forte od piskota.” Le€enije se zavrsilo pre pola godine i tek sad se polako opustamo.

Sandra, 7 godina Cudo jedno kako ti se uvuée strah pod kozu i ne da ti mira. Cim

oner se Mila malo zakaslje, prebledi, zamisli ili zadiSe, ja se presecem

e Bepdre na dva dela. Onda otréim u spavacu sobu i krisom Eitam otpusnu
listu, da se uverim da je stvarno ozdravila i da nema mesta za
paniku. Pred pono¢, kada budem pravila listu svojih planova za
iducu godinu, na prvo mesto €u staviti: opusti se i uzivaj u Milinom
odrastanju. Dosta je bilo brige i straha, sad malo sreca, srecaq,
radost, Sto bi rekao Sunder Bob.”

mama Vesna






